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PROGRAM REHABILITACJI MALYCH DZIECI
Z WADA SEUCHU ,,DZWIEKI MARZEN"
W WOJEWODZTWIE PODKARPACKIM

W artykule autorka, bedaca w latach 20062016 w wojewddztwie podkarpackim koordynato-
rem ogodlnopolskiego programu rehabilitacji domowej matych dzieci z wada stuchu ,,Dzwigki
Marzen” Fundacji Orange, relacjonuje przebieg i efekty programu realizowanego na Podkarpaciu
we wspolpracy ze Stowarzyszeniem Rodzicow i Przyjaciot Dzieci z Wada Stuchu w Krosénie
(SRiPDzWS). Na przykfadzie wynikow z regionu poddaje takze ocenie efekty programu i ich
znaczenie dla mozliwosci podjecia edukacji w szkolnictwie ogdlnodostgpnym.

Stowa kluczowe: rehabilitacja domowa, wada stuchu, edukacja

W latach 2006-2015 roku w Polsce w ramach Programu Powszechnych
Przesiewowych Badan Stuchu u Noworodkéw prowadzonego przez Fundacje
Wielka Orkiestra Swigtecznej Pomocy zdiagnozowano 4821 dzieci z niedo-
stuchem > 40 dB', co oznacza, ze problem niedostuchu wrodzonego badz na-
bytego w pierwszych dniach zycia dotyczy w Polsce niemalze trzech nowo-
rodkow na tysigc urodzonych. Tym samym wada shuchu jest najczestsza wrodzona
wadg rozwojowa (Szyfter i in. 2013). W 2006 roku Fundacja Orange (FO)
rozpoczgta realizacje ogolnopolskiego programu ,,.Dzwieki Marzen”, w ramach
ktorego obejmowata kompleksowa, nicodptatng opieka dzieci z ubytkiem stuchu
tuz po potwierdzeniu diagnozy oraz udzielala wsparcia ich opiekunom 1i tera-
peutom (Prozych, Radziszewska-Konopka 2008). Pomoc udzielana byla na
czterech obszarach:

a) Banki Aparatow Stuchowych (BAS) — bezptatne wypozyczenie aparatow
dzieciom ponizej 3. r.z.;

! Informacje uzyskano z centralnej bazy danych Programu Powszechnych Przesiewowych
Badan Stuchu u Noworodkéw, prowadzonej przez Fundacje Wielka Orkiestra Swigtecznej Pomo-
cy, 29.02.2016.
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b) Rehabilitacja domowa — terapia logopedyczna majaca na celu stymulowanie
rozwoju percepcji stuchowej i mowy dzieci z wada stuchu przez specjalistow
(przy czynnym udziale rodzicow) w domu u dziecka;

c) Turnusy rehabilitacyjne — wyjazdowa forma intensywnej, dwutygodniowej tera-
pii, majaca na celu edukacje rodzicéw i intensywna stymulacje rozwoju dzieci;

d) Szkolenia i konferencje — podnoszenie kompetencji zawodowych surdo-
terapeutow (gtownie logopedow i surdopedagogdéw) (Buchman i in. 2011).

Jednym z 20 osrodkow koordynujacych program w Polsce (por. ryc. 1) bylo

w wojewodztwie podkarpackim Stowarzyszenie Rodzicow i Przyjaciot Dzieci

z Wada Shuchu (SRiPDzWS), majace swoja siedzibe w Wojewddzkim Szpitalu

Podkarpackim im. Jana Pawta I w Krosnie. W tym samym miejscu we wspotpracy

z Poradnig Audiologiczng realizowany byl program Bankow Aparatoéw Stuchowych

dla niemowlat dla wojewodztwa podkarpackiego (Wisniewska 2011).
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Ryc. 1. Placéwki koordynujace rehabilitacje domowsg i BAS na terenie Polski w latach 20062015
oraz logo Bankow Aparatow Stuchowych

Bank Aparatow Stuchowych

W 2008 Fundacja Orange podj¢ta decyzje o utworzeniu w Krosnie jednego
z 18 Banku Aparatow Stuchowych (BAS). W formie darowizny dla Stowa-
rzyszenia Rodzicow i Przyjaciot Dzieci z Wadg Stuchu przekazanych zostato
pierwszych 12 aparatow stuchowych na przewodnictwo powietrzne, przysto-
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sowanych do roznej glebokosci uszkodzenia stuchu firmy Phonac, Widex
i Oticon. W 2012 roku w zawigzku z wygasnigciem gwarancji na poprzednie
urzadzenia zakupiono 10 nastgpnych aparatow. W latach 2008-2015, do
Czasu wygasnigcia gwarancji, a co za tym idzie — umowy 0 prowadzeniu BAS,
Z wypozyczenia skorzystalo 64 matych dzieci z wada sluchu. Zgodnie z regu-
laminem aparaty wypozyczane byty na okres do 3 miesiecy (66% Wypozyczen),
z mozliwos$cig przedtuzenia po uzyskaniu akceptacji lekarza prowadzacego
podejmujacego takg decyzje na podstawie przestanek medycznych (24% dzieci).
Wiek dzieci wypozyczajacych aparaty wynosit od 2 miesigcy do 4 lat (Srednio
13 miesiecy, co oznacza, ze aparaty w praktyce wypozyczano takze dzieciom
starszym niz 3 lata). Gléwna przyczyna wypozyczen bylo oczekiwanie na
orzeczenie o niepetnosprawnosci lub przyznanie refundacji z PFRON — 42
dzieci (65%), diagnostyczne trudnosci w doborze aparatu — 12 osob (18%), trud-
nosci finansowe rodziny — 1 (2%), oczekiwanie na implant slimakowy — 4 (6%),
inne — decyzja lekarza prowadzacego — 6 (9%). Wigkszo$¢ dzieci — 60 (94%),
ktérym wypozyczono aparaty, miata niedostuch > 40 dB zmystowy — nerwowy,
czworo miato niedostuch przewodzeniowy (6%). Wigkszo$¢ aparatow byta wypo-
zyczana na stosunkowo krotki okres, trwajacy mniej niz 3 miesigce. Aparaty po
kazdym wypozyczeniu byly serwisowane, §rednio kazdy z nich zostat wypozy-
czony 5, 6 razy (Raport BAS, 2008-2015).

Funkcjonowanie BAS w Kro$nie w znacznym stopniu utatwito prawidtowe,
szybkie zaopatrzenie w aparat niemowlat, u ktorych wykryto niedostuch. Takie,
zgodne z zatozeniami PPBSuN (Radziszewska-Konopka 2005) postgpowanie
zapewnito matym dzieciom z wadg stuchu dostgpnos¢ akustyczng do dzwigkow
otoczenia i mowy, co zgodnie z zasadami neurorozwoju ma kluczowe znaczenie dla
powodzenia procesu rehabilitacji na drodze audytywno-werbalnej (Estabrooks
2000). Ponadto za zgoda Fundacji wypozyczano na okresy przejsciowe aparaty
takze dzieciom starszym (np. z powodu poglebienia si¢ wady stuchu), co nie
byto ewidencjonowane w BAS, lecz pozwolilo rozwigzywaé trudne sytuacje
zwigzane z protezowaniem w indywidualnych przypadkach.

Rehabilitacja domowa

Zgodnie z zawartym w 2006 roku porozumieniem o wspolpracy pomigdzy
Stowarzyszeniem a Fundacjg Orange oraz z przyjetymi ogolnopolskimi kryte-
riami kwalifikacji do programu rehabilitacji domowej przyjmowane byly dzieci
z wojewoddztwa podkarpackiego w wieku 0—4 r.7°., z uszkodzeniem stuchu po-
wyzej 40 dB, z rodzin w trudnej sytuacji finansowej, mieszkajagce min. 20 km od

2 Kryteria kwalifikacji dotyczace wieku zmienialy si¢ trzykrotnie w ciggu trwania programu.
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specjalistycznej placowki zajmujacej si¢ terapia dzieci z wadg stuchu. W latach
20062016 do 143 dzieci z wada stuchu dojezdzato 45 rehabilitantow, a terapia
domowa odbywata si¢ 2 razy w tygodniu po 1 godzinie (60 minut) lub w wyjat-
kowych sytuacjach (m.in. w zaleznosci od odlegtosci, jaka musiat przemierzy¢
rehabilitant do domu dziecka) 1 raz w tygodniu po 2 godz. W opisywanym okre-
sie lacznie zrealizowano ponad 20 tysigcy godzin zegarowych terapii w cyklach
rocznych podzielonych na dwie czegsci/transze (zimowa i letnig), zawierajace
w zaleznosci od roku od 20 do 32 godzin terapii w transzy (od 40 do 56 godzin
dla jednego dziecka rocznie). W kazdej transzy grupa rehabilitowanych dzieci
sktadata si¢ z dzieci ,,nowych” — rozpoczynajacych terapi¢ (por. ryc. 2) oraz
tych, ktore ja kontynuowaty. W kazdej transzy $rednio ok. 28 dzieci, zar6wno
wchodzacych do programu, jak i kontynuujacych terapie, objetych bylo opieka
programu (najmniej 6, najwiecej 35) (Raport REH, 2006—2016).
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Ryc. 2. Liczba nowych dzieci zakwalifikowanych do programu rehabilitacji domowej
w wojewddztwie podkarpackim w poszczegodlnych latach

Wojewodztwo podkarpackie jest podzielone na 21 powiatow oraz 4 miasta
na prawach powiatu (RS 2014). Ze wzglgdu na referencyjno$é (przypisanie
w Programie Powszechnych Przesiewowych Badan Stuchu u Noworodkow) wspot-
pracujacej ze Stowarzyszeniem Poradni Audiologicznej w Kro$nie powiatow
krosnienskiego i jasielskiego, najwigcej beneficjentow pochodzito z tego terenu
(Bienkowska 2011). Dzigki dobrze uktadajacej si¢ wspotpracy z zespotem
logopedoéw z Centrum Medycznego ,,Medyk” w Rzeszowie oraz osobistemu za-
angazowaniu logopedy/surdopedagoga ze Stalowej Woli, takze dzieci z tego
terenu obejmowane byly opiekg zgodnie z ich potrzebami. W programie nie
uczestniczyly dzieci z Tarnobrzega (miasto na prawach powiatu) i powiatu tarno-
brzeskiego. Najprawdopodobniej dzieci z tych osciennych powiatow wykony-
waty badania stuchu w innych placéwkach III stopnia referencyjnosci (Krakow,
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Lublin) i ze wzgledu na obowigzek comiesigcznych wizyt w osrodku kordy-
nujgcym oraz duzag odleglos¢ > 100 km wybieraty blizszg placowke koordy-
nujaca z wojewodztwa matopolskiego lub lubelskiego.
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Ryc. 3. Liczba beneficjentow programu ,,Dzwigki Marzen” 2006-2016 z wojewodztwa
podkarpackiego z podziatlem na mieszkancow poszczegdlnych powiatow

Wedlug regulaminu ustanowionego przez Fundacje Orange rehabilitacja
prowadzona byta 2 razy w tygodniu w domu matego pacjenta, 1 raz w miesigcu
rodzice mieli obowiazek uczestniczy¢ w terapii w osrodku koordynujacym. Ze
wzgledu jednak na odlegto$¢, choroby dzieci, sytuacje rodzinng itp. jedynie ok.
50% rodzicow realizowato w pelni obowiazek systematycznej terapii w osrodku
koordynujacym. Uczeszczajacych na terapi¢ stacjonarng w placowce koordynu-
jacej mniej niz 2 razy w miesigcu byto 46%, 1 raz w miesiacu — 25% , ze wzgle-
du na odlegto$¢, wady sprzezone lub zapewniong systematyczng terapi¢ w miej-
scu zamieszkania 18% przyjezdzato 1 raz na kwartat, 1 raz w danej transzy 8%.
Ze wzgledu na przebywanie w placowkach opiekunczych (dom dziecka, hospi-
cjum) 3% dzieci nie bylo konsultowanych (kontakt odbywat si¢ za posrednic-
twem rehabilitantow i1 opiekunow prawnych). 130 dzieci mieszkalo w pelnych
rodzinach, 7 — wychowywat samotny rodzic, 6 dzieci rozwijato si¢ w panstwo-
wych placowkach opiekunczych lub rodzinach zastepczych (w czasie trwania
programu 3 dzieci zostato adoptowanych i wraz z nowa rodzing byto nadal obje-
tych opiekg koordynatora). 23% (33 rodziny) mieszkato w miescie, pozostatych
110 (77%) rodzin mieszkalo na wsi.

W programie uczestniczyto 24 dzieci (17%) z wadami sprzezonymi, ktore
utrudnialy proces terapii stuchowo-werbalnej (5 — MPD, 4 — Zespot Downa, 5 —
inne zespoly genetyczne zwiazane z niedostuchem, 3 — wada serca, 1 — zespot
FAS, 1 — wiotka krtan (rurka tracheostomijna do 3 r.z.), 5 — powazny opdzniony
rozw0j psychoruchowy — po zakonczeniu programu dzieci te otrzymaty diagno-
z¢ uposledzenia umystowego w réznym stopniu) (Raport REH, 2006—2016).
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Monitorowanie postgpow stuchowych, komunikacyjnych i jezykowych
dzieci w programie w catej Polsce od 2012 roku opierato si¢ na ,,Programie
oceny i terapii matych dzieci z wada shuchu”, ktéory powstal w SRiPDzWS
w Kro$nie (Bienkowska 2011). W ciggu 10 lat 136 dzieci rehabilitowanych byto
metodg wychowania stuchowo-werbalnego (audytywna), czworo dzieci prowa-
dzono metoda bilingwalng (wychowanie stuchowo-werbalne i jezyk migowy, ze
wzgledu na niewielkie korzysci z aparatow oraz obydwoje rodzicow niestysza-
cych), u trojki dzieci ze wzglgdu na glebokie zaburzenia sprzezone z wadg stu-
chu wprowadzono alternatywne metody komunikacji (piktogramy, Makaton),
potaczone z intensywnym treningiem stuchowym (ryc. 4).

alternatywne metody rehabilitacji I 2

jezyk migowy (bilingwizm) I 3
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Ryc. 4. Zestawienie procentowe metod rehabilitacji dzieci z Podkarpacia w programie
,.Dzwieki Marzen”

Ponad 93% dzieci konczacych udzial w programie postugiwato sie¢ mowa
jako podstawowym s$rodkiem komunikacji. Ponad 75% dzieci konczacych tera-
pi¢ po 6 etapach rehabilitacji domowej lub ze wzglgdu na wiek kontynuowato
swg edukacj¢ w przedszkolach ogolnodostepnych lub integracyjnych. Pozostate
dzieci — zwlaszcza te ze $rodowisk wiejskich, w szczegdlnosci w pierwszych
latach trwania programu, rozpoczynaty edukacje w przedszkolach dopiero w 5. r.z.
Pojedyncze dzieci uczestniczace w programie (ze wzgledu na zaburzenia dodat-
kowe sprzgzone z niedostuchem — MPD, powazny opdzniony rozwoj psychoru-
chowy) rozpoczeto edukacje w placowkach specjalnych. Jedno dziecko zmarto
z powodu wady serca w czasie trwania programu.

W 2015 roku przesledzono dalszg histori¢ dzieci z wojewddztwa podkar-
packiego uczestniczacych w programie. 97% tych, ktore juz osiagnely wiek
szkolny, rozpoczeto nauke ze styszacymi rowiesnikami w szkole ogdlnodostep-
nej w miejscu zamieszkania.



Program rehabilitacji matych dzieci z wada stuchu... 59

Rehabilitanci

W wojewodztwie podkarpackim w programie ,,Dzwigki Marzen” pracowato
45 rehabilitantow (logopedzi, surdologopedzi, surdopedagodzy, pedagodzy,
psycholodzy). Na umowy zlecenia prowadzili terapi¢ w domu dla 1 do 6 dzieci
w jednej transzy. Srednio pracowali przez 2 lata (od jednej do 13 transz bez
przerwy). Dojezdzali do domdéw dzieci $rednio ok. 25 kilometrow (najmniej 1
— najwigcej 70 km). Nalezy podkresli¢, ze nie byly to osoby przypadkowe.
Koordynator spotykat si¢ z kazdym z rehabilitantow 2, 3 razy w roku, na bie-
zaco kontaktowano si¢ telefonicznie i mailowo. W czasie spotkan wymieniane
byly uwagi dotyczace dziecka, jego postepow, wspotpracy z rodzing oraz roz-
wigzywane trudnosci organizacyjne. Analiza danych z ewaluacji pracy tera-
peutéw przeprowadzonej przez konsultanta merytorycznego programu w la-
tach 2007-2009 na podstawie prowadzonych dla indywidualnych beneficjen-
tow zeszytow rehabilitacji wskazywata na wysoki poziom przygotowania me-
rytorycznego i zaangazowania w terapi¢ rehabilitantow z Podkarpacia (Raport
ZR, 2007-2015). W skali od 0-5 pkt otrzymywali oni dobre i bardzo dobre oce-
ny indywidualne, co w sumie dato jeden z najwyzszych wynikoéw na tle ogéIno-

polskim (ryc. 5).
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Ryc. 5. Srednia ocen uzyskiwanych przez rehabilitantow domowych w trakcie ewaluacji
programu prowadzonej przez konsultanta merytorycznego na podstawie zeszytow rehabili-
tacji w latach 2007—-2009

Takze opinie rodzicow wymieniane podczas comiesi¢cznych spotkan z ko-
ordynatorem regionalnym byly pozytywne i $wiadczyly o zaangazowaniu oraz
umiej¢tnym nawigzywaniu kontaktow z rodzing. Dzigki systematycznej wspot-
pracy w triadzie (rodzice — terapeuta — koordynator) pojawiajace si¢ formalne
i nieformalne trudnos$ci we wspotpracy (np. niesystematyczno$¢ pracy, niespo-
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dziewane odwolywanie spotkan) rozwiazywane byly na biezaco. Rehabilitanci
angazowali si¢ nie tylko w prowadzenie terapii, lecz takze niejednokrotnie
W pomoc materialng i wsparcie spoteczno-emocjonalne rodziny (w szczego6lno-
$ci matek). Wynagrodzenie za przepracowane godziny (w zaleznos$ci od transzy
55-70 zt) bylo wyptacane jednorazowo po zakonczeniu i rozliczeniu kazdej
transzy (na podstawie m.in. prowadzonego dla kazdego dziecka zeszytu rehabili-
tacji domowej). Koszty dojazdu byty czeSciowo zwracane w formie ekwiwalen-
tu (delegacji) na koniec kazdego roku kalendarzowego (otrzymywana przez
SRiPDzWS kwota dotacji dzielona byta proporcjonalnie do liczby rehabilitowa-
nych dzieci i pokonywanej przez rehabilitanta odleglosci).

Turnusy rehabilitacyjne

Corocznie Fundacja organizowata dwutygodniowe turnusy rehabilitacyjne,
w ktorych bezptatnie udziat braty dzieci bedace beneficjentami programu reha-
bilitacji wraz z opiekunem (Bienkowska, Zaborniak-Sobczak 2015). W latach
20062016 Fundacja przy rotacyjnej pomocy regionalnych koordynatoréw zor-
ganizowala 41 wyjazdow.

Ryc. 6. Rodzice i terapeuci uczestniczacy w turnusie rehabilitacyjnym w 2007 roku

W czasie turnuséw dzieci, poprzez zajecia indywidualne i grupowe, uczest-
niczyly w intensywnej rehabilitacji stuchu i mowy, a rodzice brali udzial w warszta-
tach podnoszacych poziom ich wiedzy z zakresu umiejetnosci pracy z dzieckiem
(Buchman i in. 2011). SRiPDzWS w Kros$nie odpowiadato za organizacje i roz-
liczenie czterech turnusow sponsorowanych przez Fundacje Orange (2006 — Mig-
dzybrodzie Bialskie, 2007 — Borek, 2008 i 2009 — Kiekrz). Corocznie grupa benefi-
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cjentoéw (dziecko wraz z opiekunem) z Podkarpacia wyjezdzata na turnus. W sumie
z tej formy bezptatnej pomocy skorzystato 41 dzieci. Ze $rodkéw jednorazowej
dotacji celowej zorganizowano takze w 2007 roku warsztaty weekendowe w Ryma-
nowie Zdroju, w ktorych uczestniczyto 15 matych dzieci z opiekunami.

Szkolenia i konferencje

Jednym z elementow programu byty prowadzone bezptatne warsztaty, wy-
ktady, specjalistyczne szkolenia dla rehabilitantow i rodzicow. W latach 2006—
2013 czterech rehabilitantow z Podkarpacia uczestniczylo w tygodniowych
szkoleniach w zakresie wczesnego wspomagania dzieci z wada stuchu. Upraw-
nienia do pracy metodg werbotonalng zdobyto: 27 oséb — | stopnia, 11 — 11 stop-
nia, 2 — 111 stopnia. Dwukrotnie szkolenia z metody werbotonalnej prowadzita
w Kros$nie trenerka Monika Modrzejewska — brato w nich udziat 24 pracujacych
w tym czasie w programie rehabilitantoéw. Pozostale osoby odbyly szkolenia
W czasie bezplatnych kurséw w Warszawie lub na turnusie.

Dzialania dodatkowe

Dodatkowo SRiPDzWS otrzymywato w czasie trwania catego dziatania
bezptatne materiaty edukacyjno-dydaktyczne: zestawy pomocy edukacyjnych
niezbednych w pracy z malym dzieckiem z wada stuchu: walizki rehabilitanta
zawierajace zestawy instrumentéw muzycznych, podreczniki metodyczne do
pracy z matym dzieckiem, poradnik dla rodzicow dzieci z wada stuchu. Czes¢
dotacji przeznaczonej na prowadzenie regionalnego biura programu — zgodnie
z coroczng umowg celowg — przeznaczana byta na zakup pomocy do prowa-
dzenia terapii i wyposazenie placowki. Pozwolito to m.in. zakupi¢ testy psy-
chologiczne, wyposazy¢ osrodek w materiaty edukacyjne oraz sprzet kompute-
rowy. Osobna dotacja celowa (12 tys. zt) pozwolita rodzicom (wolontariu-
szom) na pomalowanie i wyposazenie ,,Bajkowego Kacika” — poczekalni dla
matych dzieci w siedzibie Stowarzyszenia (http://www.krosno24.pl/informacje.
php3?id=6040).

Budzet programu stanowit przez 10 lat ponad 50% obrotu SRiPDzWS, co
pozwalato nie tylko na zapewnienie dodatkowej opieki prawie 85% malych
dzieci ponizej 3 r.z., ktore zglaszaty si¢ na terapie, lecz takze zapewnienie do-
datkowego zrodta dochodu terapeutom, ktorzy niejednokrotnie tylko dzigki temu
programowi mogli pracowa¢ w wyuczonym zawodzie, o czym $wiadczy frag-
ment sprawozdania merytorycznego SRiPDzWS z 10 marca 2010 r.: ,,od stycz-
nia do czerwca w I transzy zatrudniono 16 terapeutow, w terapii byto 30 dzieci,
kazde otrzymalo 32 godziny terapii, razem wykonano 960 godzin, za laczna



62 KATARZYNA ITA BIENKOWSKA

kwote 52 800,00 zt. W ramach programu otrzymano dotacj¢ w wysokosci 20%
wypracowanej w 2008 roku kwoty przeznaczong na zakup pomocy do ¢wiczen,
pokrycie kosztow dziatania programu i zakup testow psychologicznych — dota-
Cja zostala w catoSci wykorzystana (zakupiony sprzet zostal wpisany na stan
Stowarzyszenia). W 1l transzy od 10.09.2009 roku do 12.12.2009: 41 760,00 zt;
zatrudniono tych samych 16 terapeutéw, ktorzy rehabilitowali 29 dzieci, kazde
dziecko mialo przyznane 24 godziny, razem wykonano 696 godzin terapii
w domu za taczng kwote 41 760,00 zt” [http://www.wadasluchu.org/index.php/pl/
dzialalnosc/biuletyn-informacji-publicznej].

Program w ocenie rodzicow

Program by konkretng pomoca dla rodzicow w pierwszym okresie po otrzy-
maniu diagnozy o niedostuchu dziecka (Dzwigki Marzen — reportaze i rozmowy
2012). Otrzymywali oni nie tylko bezptatna, prowadzong przez specjaliste rehabi-
litacje dla dziecka w miejscu zamieszkania, lecz takze wsparcie dla siebie. O tym,
ze program wyszedl naprzeciw oczekiwaniom rodzicow, $wiadczy wypowiedz
matki porownujacej pomoc otrzymang przez jej dwie niestyszace corki na prze-
strzeni 10 lat, zanotowana w czasie warsztatow dla rodzicow: ,,Mamy dwie corki
z obustronnym niedostuchem. Starsza corka ma 13 lat. Jej rehabilitacje rozpocze-
lismy dopiero wtedy, gdy miata 4 lata. Powodem tak p6znej rehabilitacji byt brak
naszej $wiadomosci, ze dziecko zniedostuchem nalezy jak najwczesniej objac
fachowa opieka. A. uczeszczala na zajecia do neurologopedy, poniewaz w naszej
okolicy nie znalezlismy surdologopedy. Stuch A. systematycznie badaliSmy
w oddalonym o ok. 150 km od nas Krakowie. Teraz ma problemy z komunikacja,
sktonno$¢ do wycofywania sie, trudnosci w nawigzywaniu kontaktéw. Nie ma
i nie miata nigdy prawdziwych przyjaciot. Nasza mtodsza o 9 lat corka zaczeta
terapi¢ przed skonczeniem roczku, dzigki programowi Dzwigki Marzen przetama-
ta bariery w komunikacji. Ma 4 latka i moim zdaniem juz nie potrzebuje terapii...
$piewa i tanczy tak, ze caty dom drzy... ze $miechu”.

W tab. 1 poddano analizie jako$ciowej wypowiedzi rodzicow z wojewddz-
twa podkarpackiego zawarte w listach z podzigkowaniami, ktore w latach 2012—
2014 przyszly na adres Fundacji Orange. Przeanalizowano wszystkie dostgpne
wypowiedzi pisemne i tresci podzielono na kilka obszarow, ktore przez rodzi-
cOw zostaly uznane za wazne: dostgpno$¢ w domu, postepy dziecka, wsparcie
rodzicow, mozliwos¢ wymiany doswiadczen, dostepnos¢ aparatow w bankach
aparatow stuchowych, korzysci z turnuséw rehabilitacyjnych. W listach domi-
nowatl ton wdzigcznos$ci za otrzymang bezptatng pomoc, ktora skutecznie zmie-
nita sytuacje dzieci.



Program rehabilitacji matych dzieci z wada stuchu... 63

Tab. 1. Obszary oddziatywania programu ,,Dzwicki Marzen” w subiektywnej ocenie rodzicéw

Obszar

Wypowiedzi

1

2

Dostepnosé

,wazne jest rozpoczecie fachowej rehabilitacji we wezesnym dziecinstwie.
Wszystkie Panie maja bardzo dobre podejscie do dzieci. Moja coreczka lubi
uczy¢ si¢ i bawié si¢ z naszg rehabilitantka w domu”; ,,dziekuje za bezptat-
ne zajecia logoterapeutyczne w warunkach domowych”; ,,pomagac trzeba,
szczegblnie dzieciom matym w domu”; ,,Zajecia ze specjalista Fundacji
Orange byty terapig dla calej naszej rodziny. Pomogly nam zaakceptowad
naszg sytuacje. Nie zostali$my sami z naszym problemem i wszyscy uczyli-
$my si¢, jak pracowaé z coérka w domu. Tego nie mogltyby nam zapewnié
zadne inne wizyty u specjalistow, poniewaz nie mogliby$Smy zabra¢ ze soba
domowej atmosfery”; ,,dzieki Fundacji, B. od samego poczatku zmagania
si¢ z niedostuchem ma zapewniong systematyczng rehabilitacje mowy
i stuchu prowadzong w domu przez wykwalifikowang rehabilitantke”;
,,wspanialym pomystem [...] jest rehabilitacja domowa. Wiasnie to, ze jest
domowa to jej najwicksza zaleta. Pora zaj¢¢ jest tak dobrana, zeby M. byt
zawsze wypoczety i w dobrej dyspozycji. Obserwujac M. podczas zajec
domowych oraz innych, organizowanych we wlasnym zakresie zaje¢ wy-
jazdowych widzimy, ze w domu ¢wiczy lepiej, jest bardziej pewny siebie
i nie rozprasza si¢. A my mamy okazj¢ go poobserwowal, nauczy¢ si¢
wykorzystywa¢ do terapii zwykte domowe przedmioty, angazowa¢ rodzen-
stwo tak, aby terapia to byla rowniez zabawa, taniec, $piew i ruch”; ,,pani
terapeutka daje od siebie wszystko zeby pomdc naszemu synowi. Kubu$
czesciej si¢ Smieje, jest zywszy, coraz bardziej interesuja go dzwigki. Wi-
dzimy efekty terapii w domu i bardzo jeste§my wdzieczni”

Postepy dzieci

,,nasz synek odkrywa Swiat dzwickoéw i mamy nadzieje, Ze juz niebawem
powie do nas rodzicow KOCHAM?”; ,.dziecko juz umie: mama, lala, mis,
daj, idz, nie, ciuf ciuf, be, fu, $pi, am, jes¢, kwa kwa, pipipi, mniam mniam,
hau hau, muu, i$¢, miau, si si, brum bru, aaa aaa, kum kum”; ,,R. czeka na
panig Kasie, skacze do okna, bije raczkami w szybe i wota ,,AKA”, ., To
nauka i §wietna zabawa. N. zostala objeta opieka Fundacji, gdy skonczyta
rok. Przed objeciem programem byla bardzo nerwowa i placzliwa. Nie
powtarzata nawet samoglosek. Na zajeciach nauczyta si¢ rozréznia¢ i na-
Sladowa¢ dzwieki z otoczenia. Coraz wigcej mowi, $piewa krotkie piosenki.
Nie placze i nie krzyczy juz tak czegsto jak dawniej”; ,,dzigki mozolne;j,
wytrwatej pracy B. zrobil ogromne postepy, wzbogacit swoje stownictwo
oraz komunikacja z nim jest coraz lepsza, latwiejsza. Matymi krokami
idziemy do przodu, a B. robi nam niespodzianki i ujawnia swoje nowe
umiejetnosci”; ,,pani terapeutka daje od siebie wszystko, zeby pomoc na-
szemu synowi. Kubu§ czgéciej si¢ $mieje, jest zywszy, coraz bardziej inte-
resujg go dzwieki. Widzimy efekty terapii”; ,,jako nowicjuszom na poczat-
ku bylo cigzko, ale z dnia na dzien, tygodnia na tydzien byto coraz lepie;.
C. zostal zakwalifikowany do wszczepienia implantu §limakowego. Gdy
miat roczek, przeszedt operacje i od 5 miesigcy mozemy cieszy¢ si¢ coraz
lepszym stuchem naszego synka. Rehabilitacja stata si¢ jeszcze bardziej
intensywna. Zajgcia coraz czgstsze, po raz pierwszy bierzemy udzial w pro-
gramie rehabilitacji domowej”
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1

2

Wsparcie
rodzicow

,»to pewno$¢ [...], ze nie jesteSmy sami w bezdZwiecznym ogromie”;
,hajpierw w badaniu przesiewowym stuchu, pdzniej w specjalistycznych
badaniach wyszto, ze synek cierpi na obustronny gleboki niedostuch. Byt to
dla nas szok [...] cieszymy si¢ bardzo, ze mozemy bra¢ udziat w programie,
bo dzigki temu naprawde wida¢ efekty. Pojawiajg si¢ pierwsze stowa. Nie-
dawno uslyszatam to najpigkniejsze stowo — MAMA. Daje to taka ogromna
rados¢ — nie wiem, tak jakbym wygrata milion w totka. Wiem, ze bez tych
zaje¢, bez intensywnej rehabilitacji z wykwalifikowanym personelem jesz-
cze dlugo musialabym czekaé¢ na te pierwsze, ale jakze wazne stowa”;
,,obserwowali$my zajecia prowadzone przez Panig rehabilitantk¢ w ramach
programu Dzwigki Marzen. Z jednej strony byli§my zaskoczeni zdyscypli-
nowaniem rocznego dziecka, ktore potrafito przez pdt godziny siedzie¢
i ¢wiczy¢, a z drugiej strony nie wiedzieliSmy, jak my sami w przyszto$ci
bedziemy si¢ zajmowali rehabilitacja M. Nie mieliSmy w tym zakresie
zadnego przygotowania, co najwyzej dobre chegci”; ,,majac u swego boku
takiego «pomagacza», z ufnoscia patrz¢ w przyszto$¢ i jestem w stanie
stawi¢ czota niejednej przeszkodzie”; ,,dzigki Wam wiem wiegcej 1 juz si¢
tak nie boj¢”

Wymiana
doswiadczen

,,naprawde nie wiem, jak databym sobie rad¢ z tym wszystkim, gdyby nie
pomoc Pan rehabilitantek oraz kontakt z innymi rodzicami, ktérych pozna-
fam”; ,,dzickuje¢ za mas¢ informacji o dzieciach z niedostuchem, za historie
innych, mam kontakt z nimi i na turnusach i w czasie spotkan w osrodku
stacjonarnym”

BAS

,,Pierwszym problemem byto aparatowanie dziecka. Wtedy dostalismy
mozliwo$¢ wypozyczenia aparatdow z Banku Aparatow Stuchowych. Zata-
twianie formalnosci zwigzanych z dofinansowaniem i zakupem wilasnych
aparatow trwalo ok. 4 miesiecy. Dzigki Wam synek zaczat znacznie szybciej
stysze¢ dzwigki otoczenia; ,,we wlasnym zakresie nie bytabym w stanie za-
pewni¢ mojemu synkowi systematycznej, konstruktywnej terapii stuchu i mo-
wy, a takze zaopatrzy¢ go w bezlitos$nie drogie aparaty shuchowe”

Znaczenie
turnusu

,,Podczas turnusu rehabilitacyjnego w Serocku mielismy kolejna okazje,
aby przekonac si¢ o profesjonalizmie osob tworzacych program Dzwigki
Marzen. Bylismy bardzo zadowoleni ze sposobu prowadzenia zaje¢ z dzie¢mi
i rodzicami, moglismy uzyska¢ wiele cennych porad od terapeutow, lepiej
poznaliSmy mozliwosci swojego dziecka i zobaczyliSmy, co musimy poO-
prawi¢ w podejsciu do niego i do ¢wiczen z nim. I tak jak si¢ spodziewali-
$my, po miesigcu od turnusu syn zaczat robi¢ duze postepy. Teraz lepiej
orientuje si¢ w duzych grupach ludzi, wie, kiedy mowi si¢ do niego, a kiedy
do innych os6b, zaczyna méwi¢ zdania”

Wdzigcznosé

,,0d serca 1 po prostu dzigkujemy”; ,.chcieliSmy w imieniu dziecka oraz
naszym ztozy¢é wyrazy wdzigcznosci za okazang pomoc i wsparcie [...],
niech nagroda za okazang pomoc bedzie usmiech goszczacy na ustach
naszego synka”; ,.chciatam Wam podziekowaé — tak, po prostu. Dzieki
Waszemu wsparciu mdj syn rozwija si¢ coraz lepiej, jest coraz bardziej
komunikatywny”; ,.,chcemy wyrazi¢ swoja wdzigczno$¢ za bezinteresowna
pomoc jakiej doswiadczyliSmy”; ,,majac w swojej rodzinie synka z wada
stuchu ciagle doswiadczamy dobroci i zyczliwoséci wielu ludzi i organizacji




Program rehabilitacji matych dzieci z wada stuchu... 65

1 2

[...] wszystkich ludzi realizujacych program Dzwigki Marzen. JestesSmy
przekonani, ze bez Waszego wsparcia nie bylibySmy w stanie ogarnaé
ogromu probleméw zwigzanych z rehabilitacjg syna”; ,,brakuje nam stow,
w ktorych moglibysmy wyrazi¢ Panstwu calg naszg wdzigcznos¢ za to, co
robicie dla nas i naszego dziecka. W dzisiejszym $wiecie ten program da-
wal nadzieje, ze w trudnosciach nie jest si¢ pozostawionym samemu sobie”.
,nigdy nie mialam stycznosci z tego typu schorzeniem, obserwujac caty
zespot [...] jestem petna podziwu, ile wkiadaja serca, a widzac efekty, nie
znajduje stow uznania”; ,,dzieki programowi «Dzwigki Marzeny i indywi-
dualnej terapii ze spotkania na spotkanie wida¢ coraz to wigksze efekty.
Jeszcze raz dzigkuje w imieniu catej rodziny”; ,,chciatabym bardzo podzig-
kowa¢ Panstwu za wsparcie, pomoc i rady. Wspodtczesny $wiat jest pogra-
zony w pogoni za pieniadzem i wladza i bardzo czgsto pomijani s ludzie
W potrzebie, tacy ktérzy nie radza sobie najlepiej w takiej rzeczywistosci.
| tutaj pojawia si¢ rola Panstwa Fundacji, ktora potrafi zapeié luke, jakiej
nie jest w stanie zapewni¢ kapitalistyczne panstwo”.

Podsumowanie

Podkarpacie jest najdalej wysunietym na potudniowy wschod wojewodz-
twem, oddalonym od centrum. Zajmuje powierzchni¢ 17 845,76 km?, co lokuje
je na 11. miejscu sposrdd 16 wojewodztw Polski. Pod wzgledem liczby miesz-
kancow (2,13 mln osob) znajduje si¢ na 9. miejscu w Polsce (RS 2014). Srednie
zarobki nalezg do najnizszych w kraju (GUS 2014), rozsiana jest struktura za-
ludnienia (w wojewodztwie jest 45 miast, w tym tylko 4 — Rzeszow, Tarno-
brzeg, Przemysl, Stalowa Wola licza powyzej 50 tys. mieszkancow). Takie usy-
tuowanie geo-socjo-ekonomiczne byto atutem dla potencjalnych beneficjentow
programu przeznaczonego dla matych dzieci z wadg stuchu, z rodzin o niskim
statusie materialnym, zamieszkatych w duzej odleglosci od osrodka rehabilita-
cyjnego (mieszkajgcych na wsi lub w matym miescie ponizej 50 tys. mieszkan-
cow). W ciaggu 10 lat dzieci z Podkarpacia stanowity czwartg najliczniejszg gru-
pe 0s6b objetych opiekg programu (po wojewodztwie mazowieckim, lubelskim
i warminsko-mazurskim). Najstarsze rehabilitowane w programie dziecko ma
w tej chwili 14 lat. Najmtodsze — nadal uczestniczace — ponad rok. Mozna wiec
$miato powiedzie¢, ze jedno pokolenie miato szans¢ otrzymac¢ skuteczng pomoc
we wczesnym okresie rozwoju, ktora umozliwia im dalszy harmonijny rozwaj
i wspotdziatanie ze styszacymi rowiesnikami w miejscu zamieszkania®. Program
byl elementem cennego wsparcia spotecznego, socjoekonomicznego rodzin,
dawal zatrudnienie wielu terapeutom i pozwolil na stabilizacj¢ organizacji zaj-
mujacej si¢ koordynacja.

® Program funkcjonowat od maja 2006 do pazdziernika 2017 r.
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Szczegolne podziegkowania dla 45 rehabilitantek z Podkarpacia, ktore na
przestrzeni 10 lat z oddaniem i pasjq dojezdzaly do rodzinnych domow dzieci
oraz uczestniczyly w turnusach rehabilitacyjnych. To dzigki ich osobistemu za-
angazowaniu pokolenie dzieci z wadq stuchu moze dzisiaj z powodzeniem uczy¢
sig wraz ze swoimi rowiesSnikami w szkotach ogolnodostepnych.
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Rehabilitation programme for small children with impaired hearing
“Sounds of Dreams” in the Podkarpacie province

Summary

In the years 2006-2016, the author of this paper was a coordinator in the province of Pod-
karpacie of the nationwide home rehabilitation programme for small children with impaired hear-
ing “Sounds of Dreams” of the Orange Foundation. In the paper, she reports on the course and
effects of the programme that was executed in the province of Podkarpacie in cooperation with the
Association of Parents and Friends of Children with Impaired Hearing in Krosno [Stowarzyszenie
Rodzicow i Przyjaciot Dzieci z Wadg Stuchu w Krosnie - SRiPDzWS)]. Based on the results from
the region she also assesses effects of the programme and their significance for starting education
in the generally available education.

Key words: home rehabilitation, hearing impairment, education
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